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ations due to amniotic adhesion and those resulting from the consequences of
ost-traumatic purpura fulminans with children. Isolated forms of arthrogryposis
re also considered part of this same health care.
hese malformations are relatively rare, about one out of 10,000 births. They
re detected during prenatal diagnosis or at birth. The patient care management
tarts in prenatal diagnosis at the prenatal announcement of the handicap and
xtends throughout the child growth.
rganisation.– A multidisciplinary team of orthopedic surgeons, neuropedia-
rics, occupational therapists, physiotherapists, psychologists, social workers,
peech therapists, personal assistants offers a global and co-coordinated health
are.
he children attend multidisciplinary consultations, at the day care center, with
ull hospitalisation or through various interventions in their own environment
visits at homes or schools). Staff members can also deliver rehabilitation treat-
ents at home when appropriate.
he reference center manages these medical health procedures in association
ith other specialised centers (through meetings, shared information, census,
edical protocols, research programs and joint publications). It may support
ther medical teams such as various prenatal diagnosis centers, surgical depart-
ents, physical medicine and rehabilitation teams or general medicine.
utcome since its certification, we have recorded an increase in the patient
orkload.
umbers of consultations in 2007: 524–of which 33 antenatal consultations.
umber of consultations in 2010: 1011–57of which antenatal consultations.
ertification has established a future for this unknown medical speciality and
e can foresee breaking new grounds, especially in the area of research and in
etworking with fellow colleagues.
oi:10.1016/j.rehab.2011.07.488
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evelopment, activities and orientations of
ultidisciplinary consultations for neuromuscular diseases
f the Nantes-Angers Reference center for rare diseases
.-Y. Mahe a,∗, P. Kieny a,∗, S. N’guyen Te Tich b,
. Perrier a, A. Magot a, J. Durigneux a, X. Deries b, A. David a, B. Isidor a,
. Le Fort a, J.-M. Mussini a, A.-S. Perraud-Gouin a, C. Liorit a,
. Chasserrieau a, B. Chevalier c, N. Lafaye-Meret a, I. Penisson c, Y. Pereon a
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ultidisciplinary consultations (MDC) dedicated to neuromuscular diseases
ere created in 1978, first in the neuropediatric department of the University
ospital in Angers, and in a second time in Nantes. Adult and children consul-
ations are now connected in a unique reference center officially certified since
006.
he organisation of the consultations:
consultation features (number, diagnosis, follow-up, results, orientation. . .);
patients features (number, etiologies, place of residence. . .);
composition of the team and infrastructure.
he involvement of the team, beside consultation, events in the daily life of the
hildren, families, caregivers and other medical settings.
he survey of the Center activity highlights its leading part in the coordination,
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pecial ways of managing with neurodegenerative disease
t home as seen by a mobile team of the Aquitaine serious
isability network, HLA33
. Coste
Réseau Handicap Lourd Aquitaine, HLA33, Bât La France, entrée C, 9, rue
ontgolﬁer, 33700 Merignac, France
eywords: Network; Neurodegenerative pathologies; Living at home
ntroduction.– Patients suffering from major neurodegenerative diseases living
t home require multidisciplinary management and an adapted environment. By
ts expertise, a network can provide means and tools, and facilitate progress
nd implementation of care. It provides the necessary coordination between the
rofessionals concerned.
bjective.– To present the problems most often met with by these professionals
nd the means used by the HLA33 network.
ethod.– Starting from an example, a retrospective analysis of the medical
ecords of patients suffering from neurodegenerative diseases due to parkinso-
ian syndrome or hereditary disease, compared with the entire group of patients
ollowed by the network.
esults.– In 2010, the neurodegenerative diseases previously mentioned
epresent the third cause of disability of the patients in our network. From Octo-
er 2004 to May 2011, out of 67 persons followed for these diseases (that is
0% of the patients in our network), there were 37 women and 30 men, on the
verage older than the general population of our network (55 years old).
ost of them were referred by a physician (neurologist, specialist in physical
edicine or general practitioner). The patients were rarely referred directly after
ospital discharge (16%) and most often lived in the Bordeaux area (73%). The
embers of the staff were always called upon: the psychologist most often
o assist the healthcare professional or the family caregiver, the occupational
herapists for technical assistance and adaptation of home (renewed request as
he disease progressed), the social worker for the needs concerning the human
ids and financing. On average, work with these patients was longer than it was
or the overall group in our files (18 months).
even patients died while they were followed by our network.
iscussion and conclusion.– Taking into account the complexity of the situa-
ions and the progressive nature of neuromotor and psychobehavioural disorders,
his intervention network is an asset aiming to improve care, organise referral,
acilitate coordination, offer educational and occupational training possibilities
ith the goal of improving the quality of life in the home environment.
oi:10.1016/j.rehab.2011.07.490
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bjective.– To evaluate, based on existing recommendations, the criteria of
satisfactory organization when discharging to home a patient who remains
ependent. It also aims at establishing simple and measurable indicators of the
oordination between hospital and ambulatory care.
atients and method.– All the general practitioners of Maine et Loire (French
dministrative district) received a questionnaire asking them to rank the three
ain criteria (from the most to the least important) out of a choice of 14 [1,2,3]
nd offering them the possibility to add commentaries. We analyzed for each
tem the average, the standard deviation and median and highlighted the most




















































































































un savoir dispensé par un soignant « sachant » vers un malade « ignorant », mais
bien une démarche collaborative partant des besoins propres à chaque patient
pour permettre leur apprentissage et leur expression singulière.
doi:10.1016/j.rehab.2011.07.493Abstract / Annals of Physical and Reha
esults.– The response rate was 10.77% (104/966). Four criteria had a median
igher than nine: the contact with the general practitioner prior to discharge,
nforming the GP of the discharge date, training of the patient and his or her
amily concerning everyday activities, giving the list of people who can be called
n case of problems. Return hospitalisation in case of difficulties while at home
s cited as one of the three most relevant criteria.
iscussion and conclusion.– The criteria that were highlighted by the general
ractitioners are not very specific of the discharge of a dependent patient. Howe-
er, it would be interesting to interview the other participants in order to complete
his study and determine whether these criteria indeed improve the organization
f the return home and the coordination between hospital and ambulatory care.
urther reading
NAES & SOFMER. Conférence de consensus. Sortie du monde hospitalier et
etour à domicile d’une personne adulte handicapée sur les plans moteur et/ou
europsychologique. http://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/
df/Sortie monde hospitalier long.pdf; (2004).
NAES. Retour au domicile des patients adultes atteints d’accident vas-
ulaire cérébral–Stratégies et organisation. http://www.has-sante.fr/portail/
pload/docs/application/pdf/AVC Retour Recos.pdf; (2003).
ociété franc¸aise d’économie de la santé & ANAES. Conférence de
onsensus. Sortie du monde hospitalier et retour à domicile d’une








onsultation pluridisciplinaire spécialisée : activité
hysique adaptée et sclérose en plaques
.-M. Guyot a,∗, M.-O. Agnani b, P. Hautecœur b, C. Donzé b
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omme, France
Hôpital Saint-philibert, Lomme, France
Auteur correspondant.
ots clés : Sclérose en plaques ; Activité physique adaptée ; Qualité de vie
a sclérose en plaques (SEP) ne contre-indique pas la pratique d’une activité
hysique adaptée (APA). De plus, le niveau de qualité de vie des personnes
tteintes de SEP est corrélé avec le niveau d’activité physique [1–2].
bjectif.– Évaluer l’impact d’une consultation pluridisciplinaire d’APA dans le
adre de la reprise d’activité physique chez des personnes atteintes de SEP.
éthode.– Un questionnaire téléphonique semi-directif a été réalisé auprès de
32 patients préalablement vus en consultation (mars 2008–août 2010). Le ques-
ionnaire reprenait les causes et le moment de l’arrêt de l’activité, le ressenti de
a pratique, les difficultés et les conséquences de la rencontre avec l’équipe
luridisciplinaire. Une analyse descriptive a été réalisée.
ésultats.– Soixante-dix-huit patients ont répondu (âge : 47,9 ans ± 9,9 ; durée
e maladie : 12,9 ans ± 7,7 ; EDSS médian : 5,5). Soixante-dix pourcent des
atients pratiquaient une activité physique au moment du diagnostic. 46,3 % des
atients ont arrêté à l’annonce du diagnostic. Après la consultation, 68,4 % des
ersonnes qui avaient arrêté leur activité ont repris. Sur les 30 % qui ne prati-
uaient pas, 54 % ont débuté une activité régulière. Certains bénéfices attendus
e la pratique avant et après le diagnostic ne changent pas (bien-être et entretien
hysique).
iscussion.– La crainte d’une d’aggravation de la maladie et de la fatigue
eut expliquer l’arrêt de l’activité physique. La pratique même adaptée reste
ifficile en raison des symptômes, par manque d’accessibilité des structures,
’informations sur le sujet, par crainte du regard des autres et sous-estimation
es capacités.tion Medicine 54S (2011) e169–e177 e175
onclusion.– L’impact de la pratique physique sur les personnes atteintes de
EP et l’évolution positive (physique et mentale) après la consultation confortent
’idée qu’une consultation spécifique reste indispensable pour accompagner le
atient dans son projet.
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rEduSED : programme d’ETP pour une maladie rare, le
yndrome d’Elhers-Danlos
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rEduSED est le premier programme d’ETP destiné aux malades atteints du
yndrome d’Ehlers-Danlos (SED).
on objectif est de donner aux patients les connaissances et les compétences
écessaires en fonction du stade évolutif de sa maladie, ses propres connais-
ances, son vécu, et ses propres ressources et capacités. La structuration du
rogramme s’est faite en suivant les préconisations du guide méthodologique
e la Haute Autorité de la Santé (HAS), une demande d’autorisation sera pro-
hainement déposée auprès de l’ARS Rhône Alpes.
e programme se déroule en deux phases :
une formation-action à l’éducation thérapeutique des futurs formateurs des
essions du programme éducatif, et à la conception du programme d’ETP. Cette
ormation a eu lieu en janvier, février et avril 2011 (six journées) ;
la mise en œuvre du programme.
es sessions sont ouvertes à tous les malades atteints du SED de type hypermo-
ile, avec diagnostic confirmé par un centre de référence (Garches ou hôpital
uropéen Georges Pompidou), un centre de compétence ou un généticien.
e nombre de places est limité à six personnes, accompagnées ou non d’un
roche, qui assistera aux mêmes ateliers, ainsi qu’à un atelier dédié aux accom-
agnants. Priorité est donnée aux malades éloignés de tout service spécialisé.
es sessions auront lieu à Lyon au CMCR des Massues (vendredi matin au
imanche après-midi). Le programme débute par un entretien où est réalisé un
diagnostic éducatif », à partir duquel seront négociés des objectifs pédago-
iques personnalisés, et précisé au patient son parcours éducatif (ateliers).
e programme alterne information théorique interactive et mise en pratique,
nterventions et rencontres entre participants. Les thèmes aborderont la maladie,
a transmission, les modes de diagnostics, les traitements médicamenteux ou
on, les évolutions éventuelles ; puis les aides thérapeutiques, le traitement de la
ouleur, la qualité de vie. Enfin le retentissement de la maladie sur l’entourage
t la manière d’y faire face.
e n’est pas une consultation médicale, ni une démarche purement informative,
